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Allegato F
IL CAFFE’ ALZHEIMER
PREMESSA
L’Alzheimer Caffè, ideato dal dottor Bere Miesen (psicologo clinico specializzato nell’ambito dell’invecchiamento al Marienhaven Psycho-geriatric Center, Warmond, Olanda), viene annoverato tra gli interventi di tipo psicosociale. Il primo Alzheimer Caffè nacque a Leiden il 15 settembre 1997 all’interno della sala conferenze dell’Università. Da allora tale esperienza si è sviluppata a macchia d’olio: ad oggi nei Paesi Bassi ne esistono più di 60 e ne sono nati altri anche nel Regno Unito, in Italia, in Grecia, in Australia e negli Stati Uniti d’America. Rivolto principalmente a coloro che affrontano le fasi iniziali della malattia, l’Alzheimer Caffè può essere definito come un luogo sicuro dove poter respirare un’atmosfera accogliente e rilassata, nel quale i partecipanti, caregiver e i propri congiunti malati, possano esprimere se stessi, essere ascoltati e trovare conforto nella loro lotta contro l’isolamento e la solitudine.
L’Alzheimer Caffè è un posto dove familiari e malati possono recarsi e rimanere insieme, maturare la consapevolezza di non essere soli, acquisire conoscenze e metodi per meglio affrontare e gestire la malattia, condividere strategie e difficoltà, supportarsi vicendevolmente, trovare professionisti esperti con cui potersi confrontare liberamente. La costituzione di servizi quali l’Alzheimer Caffè è tesa a soddisfare i bisogni assistenziali della fascia di popolazione anziana che presenta una forma di decadimento cognitivo di grado lieve moderato, e che, vivendo ancora al proprio domicilio, viene accudita dalla famiglia di appartenenza mediante caregiver informali, quali familiari e/o assistenti private (badanti), con il supporto di caregiver formali, quali operatori del sistema pubblico (servizio ADI, SAD, etc.). L’intento primario è promuovere il benessere psico-fisico-sociale e conseguentemente migliorare la qualità di vita dell’anziano e del suo contesto familiare. L’Alzheimer Caffè diviene un luogo dove poter esperire un sentimento di appartenenza e dove poter trovare riconoscimento e accettazione (Miesen, 2004). Tre gli obiettivi principali che, secondo Miesen, l’Alzheimer Caffè deve proporsi:
1. fornire conoscenze e informazioni sugli aspetti medici e psicosociali della demenza;
2. enfatizzare l’importanza dell’interazione tra i familiari e quanti vivono quotidianamente l’esperienza di caregiving, con le persone affette da demenza e del parlare liberamente dei problemi che il malato e la sua famiglia vivono nel quotidiano (riconoscimento e accettazione sociale);
3. promuovere l’emancipazione delle persone con demenza e delle loro famiglie al fine di prevenire l’isolamento.
Sulla base di questi presupposti il servizio, calato all’interno della realtà territoriale di appartenenza, si propone di migliorare la qualità di vita della famiglia, mediante la proposta di interventi specifici rivolti sia ai caregiver (formali e informali) che al malato (attività di socializzazione o con finalità riabilitative).
Gli incontri presentano una duplice natura: quella terapeutica, che dà ampio spazio all’informazione ed alla formazione dei caregiver e quella riservata all’interazione informale, alla convivialità. È di primaria importanza che i partecipanti possano confrontarsi informalmente senza interruzione, condividendo problematiche ed esperienze, consultando liberamente operatori e specialisti, in un’atmosfera tranquilla e accogliente.
La scelta della sede e degli orari influenza l’affluenza; è importante operare tale scelta in maniera consapevole e ragionata, considerando le preferenze personali del gruppo che afferisce, sia dei caregiver che dei malati. Ogni incontro promosso dall’Alzheimer Caffè prevede l’approfondimento di tematiche diverse. Miesen, pur proponendo tematiche specifiche, ammette la possibilità che non venga definito l’argomento da trattare, consigliando, però, di perseguire un comune filo conduttore. Generalmente le tematiche trattate corrispondono al cronologico decorso della malattia (cause, sintomi, etc.). Viene contemplata l’eventualità di approfondire tematiche proposte dagli stessi partecipanti. La nascita di un Alzheimer Caffè avviene conseguentemente ad un bisogno rilevato o espresso dalla popolazione che vive quotidianamente le problematiche dirette o indirette conseguenti all’invecchiamento patologico. Spesso si denota nei familiari che si trovano a dover loro malgrado gestire tali patologie una carenza di conoscenze, di informazioni e di strumenti necessari a garantire un’adeguata assistenza al proprio congiunto. Talvolta gli stessi familiari non richiedono sostegno e supporto poiché non riescono a individuare il servizio idoneo per soddisfare le loro richieste. Anche per sopperire a tali difficoltà nasce l’esperienza degli Alzheimer Caffè. L’Alzheimer Caffè deve saper mettersi in gioco, e soprattutto mettersi in rete: se fallisce nel collegamento con le reti formali ed informali dei servizi, rischia di isolarsi e di non svolgere un servizio alla famiglia, anzi di duplicare servizi già esistenti. In un’area di ampie necessità, il mettersi in collegamento con le reti esistenti è di aiuto alla famiglia ed alla persona malata. La sussidiarietà degli Alzheimer Caffè è frugale nella sua apparente semplicità, quanto profonda nella sua efficacia verso il malato e la famiglia. Gli Alzheimer Caffè si devono integrare nella rete dei servizi formali ed informali, con l’obiettivo di essere presenti dove c’è bisogno, con strumenti semplici, ma efficaci, con disponibilità e professionalità, a servizio della famiglia e del malato.
Destinatari dell’intervento
I destinatari, siano essi caregiver o anziani affetti da decadimento cognitivo, appartengono ad una
fascia della popolazione particolarmente svantaggiata: mentre i caregiver presentano un carico assistenziale oneroso che si ripercuote su molteplici aspetti della vita quotidiana inducendo problemi di natura fisica, psicologica, sociale, economica e familiare, i malati risultano svantaggiati in quanto affetti da un deterioramento progressivo e ingravescente che comporta la riduzione della loro autonomia.
La persona affetta da demenza
L’Alzheimer Caffè è un luogo dedicato prioritariamente all’anziano affetto da demenza. Esso da un lato cerca di rispondere ai bisogni d’inclusione e di emancipazione del malato, dall’altro di fornire una serie di attività per stimolare le capacità residue.
I familiari e gli assistenti familiari (caregiver informali)
Il familiare dell’anziano con deterioramento cognitivo di grado da lieve a medio-grave, soprattutto se residente a domicilio, ha un ruolo fondamentale nella cura; talvolta si trova a dover gestire situazioni delle quali non ha sufficienti conoscenze pratiche o teoriche. È necessario includerlo come destinatario delle attività previste all’interno del Caffè, garantendo interventi specifici e mirati, congegnati sulla base dei bisogni espressi (es. informazione, sostegno, sollievo, etc.). Ruolo di cura non di poco conto hanno le assistenti familiari; per questo motivo è bene prevedere per loro un programma specifico.
La Comunità
Le diverse esperienze europee sottolineano la necessità di rendere il Caffè un luogo aperto anche a persone anziane non affette da deficit cognitivo, ma che semplicemente manifestino il desiderio di parteciparvi. Da un lato la persona trae giovamento dal frequentare il Caffè sotto l’aspetto della socializzazione e dell’attività di stimolazione; dall’altro, la sua presenza può rappresentare una risorsa per il Caffè stesso, in virtù dell’aiuto che può offrire agli altri come volontario.
Il ruolo del Caffè all’interno della rete territoriale
L’Alzheimer Caffè proprio per sua natura non può e non deve sostituirsi o sovrapporsi a servizi già esistenti, ma deve sostenerli, integrandosi con gli altri interventi. In questo modo, grazie all’azione sinergica, ogni Ente afferente alla rete garantisce al nucleo familiare un soddisfacimento dei bisogni. L’Alzheimer Caffè si configura come servizio di mediazione all’interno delle reti territoriali e come parte di quelle stesse reti - fatte di servizi di prossimità sia formali che informali - in grado di attivare interventi di comunità.
Il setting
La sede
La sede deve essere scelta privilegiando soluzioni facilmente raggiungibili, senza barriere, sicure, con parcheggio, con disponibilità di più stanze per la differenziazione delle attività, bassa valenza sanitaria, ma aspetto familiare e accogliente. I luoghi dove gli Alzheimer Caffè possono essere collocati sono:
· strutture per anziani residenziali e semi-residenziali
· luoghi di ritrovo concessi da istituzioni comunali, parrocchiali, sedi di associazioni di volontariato;
· alcune attività iniziate negli Alzheimer Caffè possono proseguire al domicilio del paziente e del caregiver (training cognitivo, supporto psicologico al familiare).
La collocazione in una struttura per anziani ha la possibilità di usufruire dei servizi della RSA stessa o di un CD-CDA. Allo stesso tempo il luogo può avere lo svantaggio di essere identificato dai familiari e dai malati come un’area di pre-ricovero in RSA, incorrendo così nel rischio di ridurre l’apertura alla comunità e l’inclusione sociale.
Il trasporto
Qualora l’anziano non possa raggiungere autonomamente il Caffè (se il familiare è impossibilitato), è necessario ricorrere alla collaborazione dei volontari o di altri familiari e all’utilizzo di un mezzo idoneo, per esempio del Comune o di un’associazione.
Tale eventualità deve essere considerata sin dalla fase di progettazione.
Le modalità di svolgimento
La fase di valutazione neuropsicologica
Nella fase di valutazione sia i partecipanti che i loro familiari vengono esaminati, attraverso test e scale standardizzati, in due diversi momenti: all’inizio e a distanza di 6 mesi dall’intervento. I partecipanti vengono valutati prima di iniziare l’intervento, al fine di ottenere un’indicazione sul loro grado di compromissione cognitiva, in modo da indirizzarli verso il trattamento più adeguato. La medesima valutazione viene ripetuta a distanza di 6 mesi dall’inizio dell’intervento (follow-up) al fine di valutare l’effetto del trattamento in corso in diversi ambiti: cognitivo, affettivo, funzionale e comportamentale. Nella fase di valutazione viene analizzato anche l’effetto dell’intervento sui vissuti psicologici dei familiari che si prendono cura delle persone affette da demenza. Prima dell’intervento, e al followup, ai familiari vengono somministrate delle scale che consentono di esaminare la percezione della loro qualità di vita e del carico assistenziale.
Le attività rivolte alla persona malata
Per il malato è importante entrare in contatto con persone di cui ci si può fidare, che siano in grado di interagire empaticamente e di aiutarlo nelle difficoltà cognitive o funzionali. In base allo scopo da raggiungere, le attività che possono essere proposte sono:
1. attività occupazionali il cui intento è stimolare indirettamente le funzioni cognitive (laboratori manuali, etc.);
2. attività volte a sollecitare le capacità cognitive (ideate e ponderate sulla base del profilo cognitivo individuale);
3. attività che agiscono sulla capacità di ogni individuo di definire il proprio sé ed essere in grado di rapportarsi con gli altri (attività ludico-ricreative);
4. trattamenti non farmacologici di gruppo quali: stimolazione cognitiva, snoezelen therapy, pet therapy, approccio capacitante, reminescence therapy, validation therapy, etc.
Tali attività solitamente vengono rivolte a piccoli gruppi (7-8 persone). L’intento perseguito è, in generale, sollecitare e mantenere un ottimale livello delle funzioni fisiche, psicologiche e sociali dell’individuo, utilizzando le sua abilità residue.
Ideare attività animativo/ludico-ricreative pensate “ad hoc”, secondo i principi dei più recenti trattamenti non farmacologici, diviene elemento fondamentale per la promozione del benessere psico-fisico.
Può essere prevista la possibilità di erogare anche interventi individuali, quali, a titolo esemplificativo:
· intervento psicologico e neuropsicologico: è rivolto alla persona affetta da demenza, volto a sollecitare e mantenere le capacità cognitive residue (stimolazione cognitiva etc.) e/o a sostenere il malato nel percorso di accettazione della malattia;
· intervento educativo: si pone l’obiettivo di stimolare le abilità funzionali residue dell’anziano affetto da decadimento cognitivo, con lo scopo di mantenerlo il più autonomo possibile rispetto ai deficit presentati.
Le attività rivolte ai familiari
Per il familiare è importante parlare con persone competenti, dalle quali ricevere informazioni su come comportarsi, sul significato della malattia e sulle possibili forme di assistenza attuabili. Il Caffè rappresenta uno spazio di condivisione di problemi, di scambio e acquisizione di nuove conoscenze per i familiari, ma anche di promozione del benessere. I familiari possono partecipare alle attività dirette al proprio caro mettendosi in gioco e riscoprendo, in questo modo, l’importanza
del “fare insieme”. I caregiver possono inoltre svolgere attività parallele a quelle proposte ai malati, come partecipare a incontri informativi e formativi su tematiche relative alla demenza o su altri argomenti (alimentazione, tecniche di rilassamento, etc.) e partecipare a momenti di gruppo, confronto e scambio di esperienze.
È importante sollecitare un continuo confronto tra i familiari partecipanti poiché è possibile apprendere informazioni, strategie che possano aiutare a meglio gestire il proprio caro malato.
I professionisti e i ruoli specifici
L’equipe deve essere multidisciplinare nell’ottica di poter di individuare e rispondere ai molteplici bisogni dei malati e dei familiari sui vari aspetti della malattia (fisico, assistenziale, psicologico, ludico…).
Il coordinatore
È una figura essenziale poiché coordina le diverse figure professionali e i volontari che interagiscono all’interno del Caffè e supervisiona la programmazione delle attività. Inoltre, è punto di riferimento per gli anziani e le famiglie.
Lo psicologo
Fra le figure specializzate nel trattamento delle problematiche delle demenze, lo psicologo è sicuramente una tra le più presenti. Ha una duplice funzione: supporta e attua le attività rivolte ai pazienti (trattamenti non farmacologici) e conduce le attività rivolte ai familiari (attività di supporto psicologico individuali e di gruppo) ed ai volontari. L’approccio al paziente si realizza attraverso la valutazione neuropsicologica iniziale e di follow-up e nell’attuazione di trattamenti non farmacologici (stimolazione cognitiva, approccio capacitante, validation therapy, etc.); nei confronti dei caregiver, lo psicologo propone e realizza gli incontri di sostegno, individuali o di gruppo. Talvolta è presente durante lo svolgimento delle altre attività affiancando l’educatore, con un ruolo di supervisione essenziale per gli anziani maggiormente in difficoltà e le dinamiche relazionali anziano-caregiver.
L’educatore professionale
Conduce le attività occupazionali e quelle ludico-ricreative, strutturandole sulla base delle capacità e degli interessi dei singoli partecipanti per evitare, il più possibile, situazioni complesse per il singolo malato. È, quindi, un operatore sensibile e attento alle reazioni degli anziani coinvolti nelle attività da lui proposte.
Altri professionisti
Altri professionisti sono coinvolti negli incontri informativi su temi specifici. Possono essere: psichiatra, geriatra, neurologo, fisioterapista, dietista, avvocato, assistente sociale, infermiere, etc.
I volontari
I volontari, ivi inclusi i tirocinanti (sia universitari sia degli Istituti superiori), ricoprono varie mansioni: coadiuvano nella gestione del gruppo e nelle attività, svolgono lavori di segreteria, si occupano degli acquisti, etc. È di fondamentale importanza garantire loro un coordinamento ed una supervisione costante. Oltre a ciò vengono previsti periodicamente incontri di supporto e corsi formativi.
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